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La Espina Bifida (EB) es una grave malformacion congénita, que se incluye dentro del

espectro de los Defectos del Tubo Neural (DTN). Se produce cuando la parte del tubo

neural que forma la médula espinal n@ sierra completamente entre los dias 23 y 26

de embarazo.

Existen tres tipos de espina bifida

Oculta

{ “
| Meningocele
‘| ,

Implica solo un pequeno defecto en la formacion
de una vértebra y casi nunca compromete a la
médula espinal ni a los nervios espinales. Muchos
afectados desconocen que la tienen, ya que no
produce sintomas ni lesiones, Solo se descubre a
través de rayos X.

T Médula espinal

Un quiste, 0 saco, que contiene membranas de la
capa protectora de la médula espinal (meninges),
asoma por la apertura de la columna vertebral,
como si fuera empujado hacia afuera. En este saco
hay liquido cefalorraquideo y normalmente no hay
dano en los nervios.

- Liguido cefalomaguideo

El quiste contiene tejido y liquide cerebroespinal, y
también parte de los nervios y de la médula. La
meédula no se ha desarrollado completamente, asi
que esta danada, lo que ocasiona una paralisis y
una pérdida del sentido del tacto, por debajo de la
lesion.

Médula espinal
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La Espina Bifida (EB) y, mas concretamente, el mielomeningocele, es la malformacion
congénita del tubo neuranas grave compatible con la vida y la segunda causa de
discapacidad fisica en la infancia, después de la pardlisis cerebral.

Afecta a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso central
(SNC), el aparato locomotor y el sistema ganinario. De ahi su gravedad.

Las secuelas de indole médica dependen del nivel de la columna vertebral en que esté
localizada. A mayor altura, las repercusiones son mayores.

Las afectadas gfectados sufren una pérdida de sensibilidad por debajotlel de la

lesion y una debilidad muscular que puede oscilar desde casos en los que es muy débil
hasta otros con una pardlisis completa. A consecuencia de esto sufren también
alteraciones ortopédicas como la luxacion de caderas, malformaciones en los pies
desviacion de columna.

Son también habituales las complicaciones uroldgicas produpioiaalteraciones en

la nerviacion de los musculos de la vejiga que provocan infecciones urinarias, reflujo, e

incontinencia de esfinteregurinarios y fecales).

Se @sconoce la causa que la provoca, aunque los expertos estan de acuerdo en
seflalar que esta malformacion se debe a la combinacién de factores genéticos y
ambientales.

Puede detectarse antes del nacimiento, mediante un diagnostico prenatal,
imprescindible cando existen antecedentes familiares. Por desgracia, todos los

examenes tienen sus limitaciones y no se identifica en todos los casos.

En cuanto al aspecto cognitivo, una parte importante del colectivo presenta
alteraciones o déficit en el funcionamientmgnitivo, dandose frecuentemente y en
mayor o menor medidaproblemas de atencion, disfuncion en las capacidades visuo

espaciales y visdoonstructivas (orientacién espacial y percepcion visual), déficit en la

Pégina6
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habilidad manual, alteraciones mnésicas, vgraalteracion de la memoria reciente,

disfuncién ejecutiva y un menor desarrollo linguistico.

En el plano psicosocial, son frecuentes las dificultades de relacion y las situaciones de

aislamiento, sobreproteccion, baja autoestima y depresion.

Las dificibdes de los afectados y afectadas no provienen solo de la problematica

sanitaria, sino de las condiciones sociales que la envuelven: barreras arquitectonicas,

psicoldgicas, escolares, legales, sociales y de acceso al empleo y a la vivienda que

dificultan o impiden que el colectivo de afectado/as alcancen los niveles de autonomia

y de integracion social que por derecho les corresponden.

[ KARNRBOSTFIfAI 2 &l 3dza Sy St OSNBONEPRE
(LCR) o cerebroespinalentro de la cabeza, generalmente por su inadecuada
absorcién. Sin embargo, estudios recientes han demostrado que, ademas, provoca un
cambio en la composicion del liquido cefalorraquideo, lo que evita la division celular
normal y dafia el desarrollo del &ro.

Més del 80 por ciento de los nifios que nacen con Mielomeningocele (el tipo mas grave

de Espina Bifida) padecen de Hidrocefalia.

Ventriculos normales

Derivacién
Liquido
cefalorraquideo
(LCR)
7 : Ventriculo
Ventriculos = \@‘\ A\\\\‘r’
laterales {%‘! e
Catéter
Acueducto
cerebral
Flujo de LCR
Ventriculos hidrocefalicos '
Liquido
cefalorraquideo Cavidad peritoneal
(LCR)
——
s
Ventriculos
\@\ Se introduce un pequeno catéter en uno de lo ventriculos

agrandados .
é& 214 del cerebro y se le conecta una bomba para mantener el
‘ﬁ’ﬁj} liquido lejos del cerebro. Se conecta otro catéterala
bomba y se introduce en forma de tinel (debajo de la piel)
Acueducto por detras de la oreja haciendo que baje por el cuello y el
obstruido pecho. El catéter debe llegar hasta la cavidad peritoneal o
abdominal donde el LCR se absorbe.

Pégina7
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INTRODUCCION

[ FCday Rl OAsy ! OGAGI 9&ALIAYLl . N&domslituyeReBmot |/ 2 Y
una organizacion de naturaleza fundacional, sin animo de lucro, cuyo patrimonio se

halla afectado, de forma duradera, a la realizacion de los fines de interés general

propios de la institucion y considerada de utilidad pubpoa su popia identidad de

Fundacién.

Nace corla finalidad deconseguir la plena integracion familiar, escolar, laboral y social
de las personas afectadas de Espina Bifida o patoldgidarss, procurandda mejora

de la calidad de vida de los mismodigigiendo su campo de accion principalmente a
crear nuevos recursos que permita a los afectados ser integrados social y laboralmente
en igualdad de condiciones que el resto de perspmEstacando entre nuestros
planes de futuro inmediato programas encaminados al fomento de la autonomia
personal y social con el fin de que aprendan a vivir autbnhomamente, y programas de
formacién e insercién laboral que les permita el acceso a puestosabiajér dignos.
Pretende por tanto, dar respuesta a las necesidades especifiehscolectivo,
innovando y procurando anticipar respuestas a las nuevas demajuasexige la
evolucion de la sociedadCada afio atiende anos 250 usuariogn los distintos

senicios que desarrolla.

Estéinscrita en el Registro de Fundaciones de la Comunidad Valenciana con el nimero
401 (V) vy clasificada de asistencia social e inclusiéon socidlecha 5 de Enero de

2004. Su domicilio social radica en Valencia, en la calle Platandgbgjo).

Es la primera Fundacion en todo el estado espafgalicada a afectados de espina
bifiday fue inaugurada oficialmente en Valencia el 9 de Mayo 682.con apoyo del

gobierno valenciano.

Péginag
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Inauguracion de la Fundacion en la Universidad de Valencia

FINES

La Fundacion tiene por objeto perseguir fines de interés general dirigidos a las
personas afectadas de Espina Bifida, hidrocefalia u otras patologias o discapacidades
con problemética médica y social similar, y sus familias de prevencién, asistencia
social civicos, educativos, culturales, formacion e informacién, integracién laboral,
corresponsabilizacion, promocion de la autonomia personal y estilos de vida sanos,
promotores de oportunidades para la igualdad, sanitarios, cientificos, de investigacion,
de eliminacion de barreras fisicas y sociales, de promocion del voluntariado,

deportivos y de ocio y de cualesquiera otros de naturaleza analoga.

PATRONATO

El Patronato esel 6rgano de gobierno, representacion y administracion de la
Fundacién. Esta compuesto por nueve miembros, siendo los cargos que ostentan los

gue a continuacioén se detallan:

Péginalo
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- Presidenta:Diia. Pilar Garcia Albero.

- VicepresidentaDfia. Ana Abellan Toribio.

- SecretariaDfia.Pilar Roberto Blasco

- TesoreraDifa.M2 José Galindo Sanchez

- Vocal representante de afectados y otras entidades del sectDr:Rafael
Ramon Leandro.

- Vocal representante de actividades cientificaBr. D. José Andrés Alvarez
Garijo.

- Vocal representante de RRS3ia.M2 José Solaz Chapa

- Vocal difusor de la actividad de la fundacion en la provincia de Alicaie:
Miguel Angel Consuegra Panaligan.

- Vocal difusor de la actividad de la fundacion en la provincia de Casteljra.

Isabel &nchez Rodriguez.

ORGANIGRAMA

Patronato

Gerencia

Area de
Comunicacion y
Captacién de Fond

Area de Intervencié

Péginal 1
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POLITICA DE CALIDAD

FAEBCVmanifiesta su compromiso con la calidad a través de la presente Politica de

Calidad y se compromete a difundirla a todos los niveles de la entidad y a proporcionar

los recursos necesarios para su cumplimiento.

Los objetivos que se pretenden alcanzar eateria de calidad son:

Mejorar en la calidad de los servicios que se prestan desde-EXEBon el
interés permanente en evolucionar hacia la mejora continua.

Optimizar el uso de los recursos de FABB

Generar una vision global de FAE®, tanto a nivel interno como externo.

Tener un mejor acceso a las diferentes fuentes de financiacién tanto publica

como privada.

Péginalz
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VI VI ENDA TUTELADA OEL TEU ESPAI 6

Justificacion

El programa residencial de estancia temporal que se desarrolla en la vivienda tutelada
G9f ¢ S dargd thakdietectauna gran faltade autonomia personal y social de un
alto porcentaje de los afectados de Espina Bifida u otras patologias similares, a
consecuencia en parte, de las propias limitaciones fisicas pero también debido a otros
aspectos como la sobreproteccion familiar o latafatle iniciativa y motivacion
personal.

Siendo conscientes de que sin la adquisicion de ciertos hébitos y habilidades que te
permitan atender las propias necesidades es imposible hablar de integracién social y
laboral, el afio 2002 se puso en marcha unademia adaptada donde jovenes
afectados residen un tiempo con apoyo de personal especializado, con el objetivo de
qgue al finalizar la estancia hayan adquirido la confianza y las habilidades necesarias
para vivir de forma independiente si asi lo desean,em l@umentar y potenciar los
niveles de autonomia personal y social de forma considerable con el fin de que
adopten roles mas participativos y mas integradores en el ambito familiar cuando

regresen a sus domicilios.

Durante la estancia en la viviendada afectado/a ha mantenido su actividad habitual
(estudios, trabajo, etc.), mientras que han ido aprendiendo las tareas necesarias para
una vida mas autébnoma e independiente (cocinar, limpiar, gestionar sus temas
bancarios y médicos, utilizar transporfedblicos, formarse o buscar empleo, etc.)

La finalidad perseguida por tanto con esta vivienda, ha sido que los residentes, al
finalizar el programa, tuviesen la confianza y la motivacion necesaria para ser mas
independientes, y estuviesen capacitados yremados para vivir de forma mas
auténoma, considerando siempre las limitaciones especificas y personales derivadas
de la enfermedad, y a la vez modificar o eliminar las actitudes y comportamientosﬁ

dependientes en el ambito familiar.

Péginal
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Obijetivo general

Corseguir la inclusion social y mejorar la calidad de vida de los jévenes afectados de

espina bifida o patologias similares.

Obijetivos especificos

O.E 1: Conseguir que los residentes adquieran habitos y habilidades que aumenten
sus niveles de autonomiaeyiten el asistencialismo en un futuro.
O.E 2: Posibilitar el maximo grado de integracidén social, comunitaria y laboral de

los residentes.

Metodologia

La seleccion de los participantes en el programa se realiza mediante entrevistas
estructuradas tanto aoks jovenes interesados como a sus familias, con el fin de recoger
la maxima informacién posible acerca de sus modos de vida, nivel de autonomia,
motivacion, apoyo familiar, etc. En este proceso de seleccidn participaron la psicéloga
y la coordinadora delmpgrama. Finalmente han participado en el programa un total
de 5 chicos a lo largo del afio 2014.

0 Dos chicos, de 25 y 19 afos.

U Tres chicas de 31, 22 y 20 afios.
Para planificar el horario de los talleres
ha tenido en cuenta la actividad cotidiau
de losafectados/as, con el fin de hacerl
compatibles.

Los talleres o actividades individuales
realizaron en funcién de disponibilidad «
tiempo de cada residente, realizanc
programaciones semanales en las c

participan los educadores y ¢

residentes.
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La adquisicion de habitos y habilidades personales fue un proceso de formacion
continuado durante toda la estancia, en los momentos propios de esas actividades
cotidianas y a través de sesiones individualizadas: duchas, cambios, sondajes,
transferenciasyisitas al médico, utilizacion de recursos y servicios del entorno (centro

de salud, correos, farmacia, etc.), utilizacion de transporte publicos, etc.

Una vez al mes, se ha realizado una reunion de equipo constituido por la coordinadora,
los educadorey la psicéloga para valorar y poder reorientar y/o modificar si fuese
necesario, aspectos relacionados con la organizacion o desarrollo de las actividades o

funcionamiento del programa.

Periddicamente, se ha contactado con la familia, para informéandigdda evolucion y
los resultados obtenidos referentes al nivel de autonomia, asi como para orientarles y
darles pautas acerca de los métodos de trabajo y colaboracién que deben seguir en
casa con sus hijos, con el fin de continuar la labor de fomentattmamia de forma

asidua.

El Programa se estructur6 en tres grandes areas de intervencion en las que se

trabajaron diferentes habilidades:

AREA TALLERES

1 Higiene y aseo personal.
AUTONOMIA PERSONAL EN 1 Movilidad y ayudas técnicas.
VIDA DIARIA. {1 Cocinay alimentacion.
9 Autonomia en el hogar y economia doméstic
. 1 Ocioy Tiempo Libre.
INTEGRACION SOCIAL Y
{1 Transporte Publico.
COMUNITARIA. ©
ORIENTACION Y HABILIDADI 1 Habilidades sociaborales. —
c
SOCIQ.ABORALES. 1 Informatica e internet béasicos. k=2
o
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Cada unale los talleres contaron con:

V Dinamicas qrupales mensualeslonde se analizaron factores como la

motivacion, expectativas, situaciones de dependencia (porqué realizamos el
taller, qué nos aportard, qué modificar4, como nos sentimos etc.).

V Sesiones de cacéer tedricodonde se explicaron los conocimientos necesarios.

V Sesiones practicas grupales o individuatkmde se adquirian las habilidades.

V Sesiones de evaluacibn mensualdsnde se valoraba el nivel de autonomia y

el grado de responsabilidad alcadpa los cambios de actitud y de roles

producidos, conocimientos adquiridos, etc.

RESPECTO AL PERSONAL CONTRAEA®®e dedicé a entrenar y formar a los
usuarios en la toma de decisiones y en las diversas habilidades y acciones cotidianas en
el &mbito personal, doméstico, comunitario, etc., siempre buscando los cauces mas
normalizados posibles, pero nunca haciefa®cosas por ellos.

| Fueron los propios residente
quienes a través de los tallere
grupales o reparto de tarea
individualizados, resolvieron
atendieron sus propias necesidad
personales de aseo, desplazamien
alimentacion, formacion, etc
encargandose del funcionamiento d

la vivienda en todos sus aspectc

aunque respaldados y orientados p

el personal responsable.

Este apoyo y/o acompafamiento ha ido disminuyendo a medida que ha transcurrido el
tiempo de estancia en la vivienda.

El equipo ddarabajo ha estado constituido por los siguientes profesionales:

- Una coordinadora que participé6 en la seleccion de los usuarios, organizo

A7

conjuntamente los talleres desarrollados, dirigi6 las reuniones de coordinacion,

agin

P
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supervis6 el buen funcionamiento derograma y coordiné intervenciones
familiares en los casos en que fue necesario.

- Unapsicologaque particip6 en la seleccion de los usuarios y en las dinamicas
grupales del comienzo del programa, desarrollé una sesién quincenal individual
y una mensual aolos jovenes y trabajé con las familias de los participantes.

- Tres técnicos en integracion socialesponsables de los talleres de higiene
personal y movilidad, alimentacion y cocina, autonomia en el hogar, transporte.
Son los profesionales que convivemn los jovenes en la vivienda.

- Una psicologa responsable del taller individualizado de habilidades socio

laborales y busqueda de empleo.

Resultados obtenidos

OBJETIVQZonseguir que los residentes
adquieran habitos y habilidades que
aumenten sus niveles de autonomiay
eviten el asistencialismo en un futuro.

OBJETIV@Rosibilitar el maximo grado
de integracion social, comunitaria y
laboral de los residentes.

ACTIVIDADESalleres de: ACTIVIDADE $alleres de

Ocio y Tiempo Libre.
Transporte Publico.
Habilidades socitaborales.
Informatica e internet basicos.

Higieney aseopersonal
Movilidady ayudastécnicas
Cocinay alimentacion

Autonomia en el hogar y economia
doméstica

RESULTADOSE han conseguido: RESULTADOSE han conseguido:

Un 80% de los resultados del taller { Un 75 % de los resultados del talle
higiene u aseo personal. de ocio y tiempo libre.

Un 90% del taller de movilidad y Un 70% de los resultados del talle
ayudas técnicas. de transporte publico.

Un 70% del taller de cocina u Un 60% de los resultados del taller ¢
alimentacion. habilidaes socidaborales.

Un 65% del taller de autonomia y Un 90% de los resultados del taller (¢
economica domestica. informatica e internet.

Pégina18
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Valoracion general

Se puede hacer una valoracion muy positiva de la evolucion del progtasainco
participantes han mostrado un buen nivel de motivacion y han participado con interés
en todas las tareas y actividades desarrolladas.

Todos ellos han mantenido actitudes positivas y aseguran haber aumentando sus
niveles de autoestima y confianza, al comprobar que si se les ofrece la oportunidad y
se les dedica tiempo para adquirir las habilidades, pueden aprender y desarrollar vidas
normalizadas y equiparables a otros jévenes, aunque entienden que para algunas

tareas siempre requeriran ayuda externa.

Péginalg
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PROGRAMA DE EDUCACION SEXUAL PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD FiSICA

Introduccion

ElPrograma de Educacion Sexual para personas con Discapacidacdiiscad en
2005, como un convenio con treqitelades representativas de las personas con
discapacidad fisica.
Estas entidades fueron, al principio:
- Fundacion Activa Espina Bifida de la Comunidad Valenciana(RAEBtidad
promotora y coordinadora del proyecto, que asumio6 la Secretaria Técnica.
- Asociacion de Lesionados Medulares de la Comunidad Valenciana (ASRAYM

- Confederacion de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (CQCEMFE

En el afio 2006, por exigencias legales del convenio, la Fundacion Activa Espina Bifida
CV cede la coordic®n a la Federacién de Espina Bifida e Hidrocefalia de la
Comunidad Valenciana, que lo gestiona hasta el ejercicio 2013, afio en que el
Programa de Educacion Sexual deja de ser un convenio y pasa a financiarse con la
subvencién destinada a Programas de n&ién a Personas con Discapacidad,
manteniéndose como autonémico, pero solicitdndolo y justificandolo individualmente

cada una de las tres entidades.

En septiembre de 2013, la Federacion de Espina Bifida e Hidrocefalia de la Comunidad
Valenciana, al cear una de sus entidades miembros, y no siendo posible por
normativa continuar con la existencia de la misma, inicia las gestiones de extincién y
liquidacién de la entidad, comunicandolo verbalmente a la Jefa de Programas en aquel
momento, y solicitando prentar de forma anticipada ya la justificacion del Programa

de Educacion SexuaP013, para poder iniciar las gestiones de extincion de la
Federacion.

Por indicacion de la misma, una vez publicadas la convocatoria de ayuda el 4 de

febrero de 2014, la psdenta de la Fundacién Activa Espina Bifit¥a se retine con
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la Directora General de Personas con Discapacidad para explicarle la situacion y
solicitar que sea nuevamente la Fundacion Activa Espina Bid& entidad que

asuma la gestion y desarrolleldorograma.

En dicha reunion, la directora autoriza el cambio y decide que sea la Fundacion la que
presente el Programa de Educacion Sexual, en la convocatoriaya#as para

programas de atencién a personas con discapacidad del ejercicio 2014.

No obstante, y a pesar de las acciones descrigaResolucion del Programa llega con

dzy I OdzZt yYGNI RS wmodpnnez 2 1jdzS§ KI LINRZ2O0!
financiacion,que ha incidido muy negativamente tanto en los usuarios del programa

como en la Fadacion.

La entidad inicia rapidamente conversaciones con la Jefa de Programas para tratar la
situacion, que comunica que el importe concedido es el estipulado por Conselleria

para aquellas entidades que optan por primera vez a la convocatoria de aynda, s

poder determinar que ha podido ocurrir y proponiendo que se presente un escrito a la
Direccion General, comunicando la disolucion de la Federacion y solicitando la

Fundacion la gestién del Programa de Educacién Sexual.

En espera de que la situacion se resuelva favorablemente, al menos para el proximo
ejercicio 2015, este afio las acciones contempladas en el programa han tenido que ser
ajustadas a la subvencion recibida.

Como consecuencia, durante el segundo semestre tamdo que suspenderse
acciones continuistas contempladas inicialmente, y con una gran demanda en el

colectivo, tales como:

- Jornadas Informativas para socios y sus familias
- Encuentro Autonémico de Adolescentes y Jovenes.

- Ciclos psiceeducativos.

PéginaZl
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Aun asila Fundacioén se ha visto perjudicada y ha tenido que afrontar de otras partidas
los gastos derivados de actuaciones desarrolladas durante el primer semestre del afio

(periodo durante el cual se confiaba en recibir la cuantia habitual).

Justificacion

Lasrelaciones afectivas y sexuales defdassonas con discapacidad fisma difieren
demasiado de las de las demés persofa&ner un impedimento fisico, sea cual sea su

magnitud, no significa estar incapacitado sexualmente.

Como todos los adultos, las menas con discapacidad fisica también tienen
necesidades sexuales, pudiendo tener relaciones tan plenas como cualquier otra
persona. Bien es verdad que muchas veces, por prejuicios, les resulta mas dificil
encontrar pareja ya que el modelo estético qudleea en la actualidad no favorece.

Esto provoca que un importante numero dembres y mujeres adolescentes y adultos
que padecendiscapacidad fisica adopten actitudes negati@acia su propia
sexualidad y tiendan a aislarse al percibir los miedos,adazo y la negacion de su

sexualidad por parte de la gente que los rodea.

Por otro lado, en la discapacidad fisica existen diferencias importantes en funcion de si
dicha discapacidad es de origen congénito o adquirido.

Cuando es de origen congénito, coemel caso de la espina bifida, la sexualidad no se
considera un é&rea a priorizar en la vida de estas personas, ya que presentan
limitaciones funcionales en su autonomia para acceder a su cuerpo, para gestionar su
intimidad, etc.

Debido a esta dependencia a la sobreproteccion familiar tienen dificultades para
desarrollar su propia sexualidad.

A través del trabajo de la Fundacion con estas personas nos encontramos con una serie

de problemas muy comunes:

Pégin922
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- Poca formacion en el tema o, lo que es peor, cois erroneas sobre temas
relacionados con la sexualidad. Muchas veces la sexualidad de la persona con
discapacidad es considerada un tema tabu y se evita o se niega.

- Bajos niveles de autoestima y autoaceptacion.

- Al tener una discapacidad congénita son gmras que, debido a su
dependencia, disponen de poca intimidad, tienen poco control y conocimiento
de su propio cuerpo y esto hace que estén mas expuesto a abusos, sobre todo
las mujeres.

- Poca autonomia en tareas relacionadas con su autonomia persoralelo
dificulta enormemente las relaciones con otras personas. La elevada
sobreproteccion que la familia ejerce en estas personas hace que, a pesar de
estar perfectamente capacitados, no sepan realizar tareas basicas de su
cuidado diario que son muy necesaipara mantener una relacion sexual y

afectiva.

Elat NE3INI YI RS 9RdzOl OaAsy { SEdzt f presentddart SNB 2 v |

respuesta a todas estas necesidades.

Objetivo General

Mejorar la calidad de vida de las personas con espina bifidaatogias similares.

Objetivos Especificos

O.E 1: Ofrecer a las personas con espina bifida o patologias similares la formacion e
informacion necesaria para afrontar con éxito su sexualidad.

O.E 2: Mejorar la autonomia e independencia de las personasspina bifida o
patologias similares.

O.E 3: Aumentar las habilidades sociales y la autoestima de las personas con espi

bifida o patologias similares.
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Actividades y Resultados
OBJETIVOOfrec_er a Igs OBJETIVOMejorar la OBJETIVOAumentar las
personas con espina bifida ¢ ; habilidad il |
o patologias similares la ~autonomiae abilidades sociales y la
independencia de las autoestima de las personas

formacién e informacion
necesaria para afrontar con
éxito su sexualidad.

personas con espina bifida con espina bifida o
o patologias similares. patologias similares.

! !
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Valoracion

Debido a la importante disminucion de fiaanciacion el nimero de beneficiarios ha

sido mucho menor que el previsto.

La consecuencia de la disminucion de la financiacion de la Conselleria en un 88 % ha
provocado que los ingresos por actividades también se aminoren ya que ha hecho que

tanto los beneficiaros como el n° de actividades sean menores.

No obstante, el n° tothde beneficiarios con respecto a lo previsto inicialmente solo ha
sido de un 35 %, un porcentaje mas que aceptable teniendo en cuenta el desequilibrio
de la financiacion respecto a lo previsto.

Somos conscientes de que también han bajado el nUmero denessie los talleres,
sobre todo en el 2° semestre ya que ha habido que ajustarse a la financiacion
obtenida.

No obstante, esperamos que en siguientes afios el programa pueda desarrollarse como

se habia hecho hasta ahora.
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PROYECTO RED

Justificacion

El Proyecto RED(rehabilitacion, empoderamiento y desarrollo personadice de la
experiencia del trabajo diario de distintos profesionales de la Fundacién con personas

afectadas de espina bifida o patologias similares.

Normalmente, un nifio 0 nifla que Masin ningun problema o malformacién, con los
estimulos de su entorno y el aprendizaje ordinario, conseguira desarrollar sus
capacidades para llevar una vida normal.

Sin embargo, los nifios/as que nacen con alguna patologia como la espina bifida u otras
patologias similares no tienen suficiente con estos estimulos naturales y necesitan de
un refuerzo extra que les permita desarrollar al maximo sus capacidades de modo que
puedan interaccionar con su entorno en igualdad de condiciones al resto de los
nifios/as

Por ello es necesario trabajar con estos nifios y niflas y con su entorno (familias,
profesionales que trabajan con ellos, etc.) para mejorar sus capacidades y procurarles

una mejor calidad de vida.

La intervencidn profesional es necesaria desdetoseros afios de vida y a lo largo de
todo su desarrollo, adaptandose a las peculiaridades de cada uno y a la etapa vital en
la que se encuentra en cada momento.

Diversos autoresSchaie, Reese, Baltedgfienden que los cambios evolutivee

suceden desdel nacimiento hasta la muerte (perspectiva del Ciclo Vital)

No obstante, la intervencion en cada una de las edades es muy distinta y requiere
acciones diversas. Durante los primeros afios de vida, la atencion temprana y la
formacion y apoyo a los padres enprescindible para garantizar el maximo desarrollo

de las capacidades de estos nifios y nifias.
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Cuando estas personas llegan a la adolescencia es necesario afianzar los habitos de
autocuidado y conseguir que los jévenes se responsabilicen de los telacismados
con su patologia pero son edades mas complicadas y nos encontramos con que los
mas jovenes empiezan a tener problemas de aceptacion y autoestima que dificultan el

desarrollo de su independencia y su inclusion social.

En estas etapas latervencion debe ser distinta, teniendo en cuenta la importancia

del grupo de iguales y utilizando esta circunstancia como guia a la hora de disefar las
acciones. Se hace preciso que estos jovenes dispongan de un grupo apoyo que les
permita hablar sobreuss inquietudes en un entorno de iguales.

Este trabajo en grupo es muy beneficioso ya que permite la interaccibn con otras
personas, la imitacion a través del aprendizaje grupal y en espejo, el aumento de la

motivacion y el refuerzo el sentimiento de integion en el grupo.

Por ultimo, es importante aumentar los niveles de participacion social de las personas
con discapacidad para favorecer una correcta inclusion social y laboral que garantice la
igualdad de derechos de estas personas y su presenciasatikedad. Para ello, hay

que favorecer su desarrollo personal mejorando su red social y sus apoyos y creando
un espacio de intercambio de experiencias que evite futuras situaciones de aislamiento

social tanto a las personas con espina bifida como a subadam

Obijetivo general

Mejorar la calidad de vida y la inclusion social de las personas con espina bifida o

patologias similares.

Obijetivos especificos

O.E 1: Favorecer el maximo desarrollo de las capacidades de las personas con espigwa

bifida o patologas similares.
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O.E 2: Aumentar el nivel de participacion de las personas con espina bifida o patologias
similares.
O.E 3:Mejorar la formacion psicopedagodgica de los padres y la actitud de la familia

frente a la discapacidad.

Resultados

Y Para el objetivo especifico 1 a CI 32 NEOSNJ S Yt EAYZ2 RSa!
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ACTIVIDADES REALIZADA
Sesiones de rehabilitaciol
fisioterapéutica Se  han
atendido a29 usuarios(16 en
Vciay 13 en Alicantg.
Sesiones de estimulacio
multi-sensorial 11 benef. (7
en Valencia y 4 en Alicante
Sesiones de rehabilitaciol
cognitiva: Se han atendido @
usuariosen Valencia.
Circuitos grupales de
rehabilitacion: se han
realizado tres grupcs en

Valencia y uno en Alicante cc

un total del3 beneficiarios
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1 Para el objetivo especifico:24 ! dzYSy G4 NJ St yA @St
LISNE2Y Il & O2y SaLAyl oNFARIF 2 LI G2f

ACTIVIDADES REALIZADAS
DNXzL)2 & RS I & dzRpara dfeziadisSe baRiesariliado un grupo Gni
en Alicante y dos en Valenaan untotal de 18 beneficiaros.
Grupos de ayuda mutua para padres/madreSe han hecho dos grupos en ce

sede en funcion de la edad de los hijostas un total de27 beneficiarios

RS
2
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9 Para el objetivo especifico :3Mejorar la formacion psicopedagdgica de los

LI RNB&a @& fF OGAdGdzR RS I FlLEYAEfALF FNBy(S

ACTIVIDADES REALIZADAS
Atencion directa a afectados y familia§e ha atendido un total dél personasen
todo el afo.
DNXzLJ2 RS ! dzi 2| & dzR| Ea Alicabtezs ha reaiz&do @b &66L

y en Valenciatra. El total de beneficiarios es @d beneficiarios

Beneficiarios

El proyecto ha estado dirigido a personas con espina biffstalogias similares y sus
familias, asi como, de manera indirecta, a aquellos profesionales que intervienen en
distintos ambitos con estas personas.

Se han atendido a un total 164 personas en los distintos servicios del proyecto.
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